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Abstract
Aims. – To describe the rehabilitation of non-ambulatory children with cerebral palsy and to explore adjustability on their individual needs.
Material and method. – Data described are extracted from an on-going national cohort study, following during 10 years 385 children with cerebral
palsy, aged from 4 to 10, Gross Motor Function Classification System IV and V. We analysed data from the first 190 patients (mean age 6 years
10 months (SD 2.0), 111 boys), focusing on physiotherapy, ergotherapy, psychomotility and speech therapy in medico-social and liberal sectors.
Results. – In medico-social sector, duration of paramedical care is significantly more important than in liberal sector (structure of care:
median = 4.25 h/week, liberal sector: median = 2.00 h/week) (P < 0.0001). More than 4 different types of care per week are given in medico-
social sector, while in liberal sector children benefit from only 2 different types of care a week. In investigators opinion, rehabilitation in structures
of care is 71.65% adapted as opposed to 18.75% in the liberal sector (P < 0.001). Children level V have less time of rehabilitation than the others
(P = 0.0424).
Interpretation. – Rehabilitation of children with cerebral palsy who are not able to walk, with an objective to improve quality of life, is truly
multidisciplinary and suitable in medico-social sector.
# 2013 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.
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Re´sume´
Objectif. – De´crire la prise en charge re´e´ducative rec¸ue par les enfants non marchants avec paralysie ce´re´brale, et explorer l’ade´quation avec leurs
besoins individuels.
Patients et me´thode. – Les donne´es sont extraites d’une cohorte nationale en cours, suivant sur 10 ans 385 enfants de 4 a` 10 ans avec paralysie
ce´re´brale, grades IV/V de la Gross Motor Function Classification System. Nous avons de´crit la prise en charge re´e´ducative (kine´sithe´rapie,
ergothe´rapie, psychomotricite´, orthophonie) des 190 premiers patients (aˆge moyen : 6 ans 10 mois (ET 2.0), 111 garc¸ons), en structures de soins et
en libe´ral.
Re´sultats. – La dure´e des soins est significativement plus importante en secteur me´dicosocial (me´diane = 4,25 h/semaine) qu’en libe´ral
(me´diane = 2,00 h/semaine) ( p < 0,0001). Plus de 4 re´e´ducations diffe´rentes/semaine sont donne´es en structures de soins, alors qu’en libe´ral
l’enfant ne be´ne´ficie que 2 re´e´ducations diffe´rentes/semaine. Selon l’appre´ciation de l’investigateur, la re´e´ducation est juge´e parfaitement adapte´e
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dans 71,65 % des cas en structure de soins, contre 18,75 % en libe´ral ( p < 0,001). On observe e´galement que les enfants grade Vont un temps de
re´e´ducation moins important que les grades IV ( p = 0,0424).
Conclusion. – La prise en charge re´e´ducative des enfants non marchants avec paralysie ce´re´brale, avec un objectif d’ame´lioration de la qualite´ de
vie, est bien pluridisciplinaire et adapte´e dans le secteur me´dicosocial.
# 2013 Elsevier Masson SAS. Tous droits re´serve´s.
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Cerebral palsy (CP) is an umbrella term: it refers to a group
of disorders of movement and/or posture and of motor function;
persistent but not unchanging; due to a non-progressive
interference/lesion/abnormality in the developing/immature
brain [6]. Its occurrence is estimated at 2.1 per 1000 live births
[5].
Children who do not acquire the ability to walk (level IVor V
on the Gross Motor Function Classification System [GMFCS])
[11], who represent about one-third of the children, have a high
risk of orthopaedic contractures, pain and difficulties to easily
stay seated [8]. According to the severity of the brain lesion, the
disability can extend to the upper limb and/or entail expression
disorder. The rehabilitation care does not solely rely on
physiotherapy, it must be completed by occupational therapy
and psychomotility [2].
The medico-social sector which receives children with
cerebral palsy in structures of care, does not have as a first
mission the paramedical care; it aims to give greater place to
education, social function, leisure time, psychological care or
scholar learning. At the opposite, the first mission of
rehabilitation when it is performed by liberal sector is the
paramedical care [3]. We have therefore investigated to
determine the place of paramedical rehabilitation in the child’s
global care in medico-social sector. Have these children
received a multidisciplinary care? Is it adapted to their needs?
The primary outcome of our work is to identify the type and
the duration of the rehabilitations received by this population of
children with cerebral palsy. The secondary outcomes are to
transcript the opinion of investigators about care appropriate-
ness, and to examine the differences between care in liberal
sector and in medico-social sector.
1.1. Material and method
A multicenter national cohort study was put in place by the
Hospices Civils de Lyon in September 2009, and is currently
on-going (385 patients are expected by December 2014) (whole
study title: « E´tude longitudinale d’une population d’enfants
atteints d’une forme bilate´rale se´ve`re de paralysie ce´re´brale :
incidence et e´volution des complications orthope´diques et des
douleurs en lien avec ces complications »). This non-
interventional study involves following-up children aged from
4 to 10 years at inclusion, with cerebral palsy [1,4] GMFCS
level IV (tough self-mobility, children moved by a third person
or using a powered mobility) and V (self-mobility extremely
limited even with a technical assistance), on a 10-year period, atthe rhythm of one visit per year. At each visit are collected
clinical, orthopaedic, radiological and environmental data on a
case report form (CRF), filled in by the investigator.
Patients can be recruited by centre hospitalo-universitaire
(CHU), centre hospitalier ge´ne´ral (CH), institut me´dico-
e´ducatif (IME), institut or centre d’e´ducation motrice (IEM,
CEM), service de soin et d’e´ducation a` domicile (SESSAD),
and centre d’action me´dicosociale pre´coce (CAMPS).
The primary objective of this cohort is to measure the
incidence of orthopaedic complications (scoliosis and hip joint)
depending on patients’ age. The secondary objectives are to
describe the sequences over time of these complications and the
related pain, to explore the impact of nutrition, surgery,
asymmetric postures and environmental factors, and to describe
the medical and rehabilitative follow-up of these children.
To record on the CRF the type of rehabilitations of the child,
the investigator has to choice between 11 items: ‘‘physio-
therapy’’, ‘‘ergotherapy’’, ‘‘psychomotility’’, ‘‘speech the-
rapy’’, ‘‘orthoptist’’, ‘‘psychologist’’, ‘‘nurse’’, ‘‘home
auxiliary’’, ‘‘special-education teacher’’, ‘‘patterning by
Doman’s method’’, and ‘‘others’’. Duration and frequency of
each type of rehabilitation is recorded on the CRF (time of care
in hour/minutes per day, week or month). We have also asked if
this rehabilitation seemed adapted to the child’s needs
according to the investigator: the opinion of the investigator
regarding adaptability of cares is requested as follows:
‘‘perfectly adapted to her/his needs’’, ‘‘relatively adapted to
her/his needs’’, ‘‘not adapted to her/his needs’’, or ‘‘harmful for
the child’’.
Data on the current life environment of the child are
collected on the CRF through two questions: ‘‘does the child
live in a familial environment?’’; ‘‘does the child frequent a
community?’’, to which the investigator should answer ‘‘yes’’
or ‘‘no’’.
In this article, we explored data related to the rehabilitation
care from the first 190 children included in the cohort study.
Data analysis related to rehabilitation was performed on only
188 patients (2 patients did not meet inclusion criteria: 1 patient
is GMFCS III level, and 1 patient is aged less than 4 years at
inclusion). We focused on the 4 main types of paramedical care
received by children (physiotherapy, ergotherapy, psychomo-
tility, and speech therapy), comparing their frequencies in
medico-social sector and in liberal sector. We compared as well
these rehabilitations according to children’s GMFCS IV or V
levels. We studied the investigator’s opinion as for the child
rehabilitation appropriateness according to her/his GMFCS
level, and according to her/his types of rehabilitation: in
structure of care or in liberal sector.
Table 1
Rehabilitation time in hours per week for each type of rehabilitation, for 185a children with cerebral palsy, GMFCS IV or V levels.
In structure of care solely In liberal sector solely In structure of care and in liberal sector All types of follow-up
n = 126 n = 15 n = 44 n = 185a
Physiotherapy
n 124 15 44 183
h/week:median [min;max] 2.00 [0.50;7.00] 1.50 [0.50;4.67] 2.00 [0.50;6.00] 2.00 [0.50;7.00]
Ergotherapy
n 89 3 28 120
h/week:median [min;max] 1.00 [0.06;4.00] 1.00 [0.50;1.50] 1.00 [0.50;3.50] 1.00 [0.06;4.00]
Psychomotility
n 90 1 31 122
h/week:median [min;max] 1.00 [0.02;4.67] 1.50 [1.50;1.50] 1.00 [0.50;2.00] 1.00 [0.02;4.67]
Speech therapy
n 73 4 30 107
h/week:median [min;max] 1.00 [0.06;3.50] 0.50 [0.50;0.75] 0.75 [0.17;2.75] 1.00 [0.06;3.50]
Cumulative durations
h/week:median [min;max] 4.25 [1.00;12.00] 2.00 [0.50;5.00] 3.50 [1.25;13.25] 3.75 [0.50;13.25]
GMFCS: Gross Motor Function Classification System.
a n total = 185 out of 190: 2 patients excluded + 3 patients with no physiotherapy, ergotherapy, psychomotility or speech therapy rehabilitations.
Table 2
Investigator’s opinion about appropriateness of rehabilitation of 187a children with cerebral palsy, GMFCSb IV or V levels, in functions of the kind of care.
Investigator’s opinion Structure of care Liberal sector Structure of care + liberal sector Total
n = 127 n = 16 n = 44 n = 187a
(n) % (n) % (n) % (n) %
Rehabilitation
Perfectly adapted 71.65 (91) 18.75 (3) 63.64 (28) 65.24 (122)
Relatively adapted 27.56 (35) 43.75 (7) 29.55 (13) 29.41 (55)
Not adapted 0.79 (1) 37.50 (6) 6.82 (3) 5.35 (10)
a n total = 187 out of 190: 2 patients excluded (one patient GMFCS III level and one patient aged less than 4 years), and one patient with no rehabilitation).
b Gross Motor Function Classification System.
Table 3
Investigator’s opinion about appropriateness of rehabilitation of 188a children
with cerebral palsy, in functions of their GMFCSb Ievel.
Investigator’s
opinion
GMFCS IV level GMFCS V level Total
n = 60 n = 128 n = 188a
% (n) % (n) % (n)
Rehabilitation
Perfectly adapted 70.00 (42) 62.50 (80) 64.89 (122)
Relatively adapted 28.33 (17) 30.47 (39) 29.79 (56)
Not adapted 1.67 (1) 7.03 (9) 5.32 (10)
a n total = 188: 2 patients excluded (one patient GMFCS III level and one
patient aged less than 4 years).
b Gross Motor Function Classification System.
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paramedical and educational providers who ensure the
rehabilitation of children with motor handicap. As for liberal
sector, it includes independent professional practitioners,
chosen and financed by the family.
In Tables 1–4 presenting the results, frequency comparisons
were performed by Fisher exact tests, and comparisons of
duration between groups by non-parametric significance Mann-
Whitney tests. The significance threshold was fixed at 0.05.
Analysis was performed with the software Stata version 12.
The cohort study has been qualified as ‘‘not interventional’’
by the ethics committee CPP Sud Est II, and do not enter in the
field of application of the Bioethics law; however, it has been
submitted to the ethics council Hoˆpital Femme-Me`re-Enfant,
and was approved by it. All subjects’ families provided oral
consent for the participation of their child.
1.2. Results
The mean age of the 190 patients at inclusion is 6 years
10 months (SD 2.0); 111 children are boys, 79 are girls.The main aetiology of cerebral paralysis is antenatal (most
often linked to brain malformation) in 34.73% of children
(58 children of the 167 children with known aetiology), per
natal (more often linked to prematurity) in 58.68% of children
(98/167), and postnatal (more often linked to epilepsy) in
20.96% of children (35/167).
Table 4
Rehabilitation time in hours per week of 185a children with cerebral palsy,
GMFCSb IV or V levels.
n total = 185a GMFCS IV level GMFCS V level
n = 60 n = 125
Physiotherapy
n 59 124
h/week: median [min;max] 2.25 [0.50;7.00] 1.71 [0.50;7.00]
Ergotherapy
n 44 76
h/week: median [min;max] 1.00 [0.50;4.00] 1.00 [0.06;3.00]
Psychomotility
n 40 82
h/week: median [min;max] 1.00 [0.46;3.50] 1.00 [0.02;4.67]
Speech therapy
n 35 72
h/week: median [min;max] 1.00 [0.50;3.00] 1.00 [0.06;3.50]
Cumulative durations
h/week: median [min;max] 4.50 [1.00;13.25] 3.50 [0.50;10.00]
a n total = 185 out of 190: 2 patients excluded and 3 patients with no
physiotherapy, ergotherapy, psychomotility or speech therapy rehabilitations.
b Gross Motor Function Classification System.
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oral language, 31.01% (40 of the 129) have a reliable code to
say ‘‘yes’’ or ‘‘no’’.
Also, 96.84% of the children have upper limb disease
(‘‘visible trouble according to the specialist’’, ‘‘obvious
trouble’’ and ‘‘impossible function’’) for at least one upper
limb, that is 181 children out of 190.
These children frequent a community (place where the child
regularly mixes with other children: school, childcare center,
educational establishment. . .) in 87.89% of cases (167 patients
out of 190).
The children who have their paramedical care only in a
structure (67.37%, 128 subjects out of 190) have a mean of 4.47
different types of paramedical care (among: physiotherapy,
ergotherapy, psychomotility, speech therapy, orthoptist, psy-
chologist, nurse, home auxiliary, special-education teacher, and
patterning by Doman’s method). Those who have the two
modes of paramedical care in structure and in liberal sector
(23.16%, 44 subjects out of 190) have a mean of 3.73 different
types of paramedical care in structure, and 1.44 different type of
paramedical care in liberal sector. When children have their
paramedical care only in liberal sector (8.95%, 17 subjects out
of 190), they have a mean of 1.88 different type of care.
Results presented in Tables 1–4 contain data from eligible
patients only (n = 188): the two patients who did not meet the
selection criteria (1 patient GMFCS III level [rehabilitation in
liberal sector only], and 1 patient aged 20 months at inclusion
[rehabilitation in structure of care only]) were not taken into
account in these analysis.
Table 1 gives the duration of paramedical care according to
the place of children, in structure of care and/or in liberal sector.
The majority of the children have, per week, 2 hours of
physiotherapy, 1 hour of ergotherapy, 1 hour of psychomotility,all populations mixed. We observe a significant difference on
the cumulative duration of paramedical cares per week,
between patients who are only in a structure of care (median
4.25 h/week [1.00–12.00]; mean 4.63 hours [SD 2.35]) and
those who are only in liberal sector (median 2.00 h/week [0.50–
5.00]; mean 2.21 hours [SD 1.34]) (non-parametric significance
Mann-Whitney tests, P < 0.0001).
Among the 16 children followed-up in liberal sector only, 15
receive physiotherapy care, data contrasting with the other
cares (4 children receive speech therapy, 3 ergotherapy, and
only one psychomotility).
Table 2 shows the opinion of the investigators regarding the
appropriateness of the care received by the children, depending
on the type of paramedical care: in structure of care, in liberal
sector, or in both sectors. There is a significant difference on the
appropriateness of the care between these three types of care, in
favour of care in medico-social sector only (Fisher exact test,
P < 0.001). According to the investigators’ opinion, the
children’s care in structure only is in majority perfectly
adapted to their needs (71.65% of cases [91 children out of
127]), while in liberal sector only, it is in majority relatively
adapted (43.75% of cases [7 children out of 16]). We find a
majority of perfectly adapted rehabilitations (63.64% of cases
[28 children out of 44]) for children followed in both medico-
social and liberal sectors.
Table 3 gives the opinion of the investigator regarding the
appropriateness of the care received by children, according to
their GMFCS level. We note that this care is qualified as ‘‘not
adapted’’ for 9 children GMFCS V level on 128 (7.03%) and
only 1 child GMFCS IV level on 60 (1.67%). However, no
significant difference was observed on the appropriateness of
the paramedical care between these two groups (Fisher exact
test, P = 0.287).
None of the investigators noted ‘‘harmful for the child’’: this
line was not represented in Tables 2 and 3.
Table 4 shows a significant difference on the cumulative
duration of paramedical cares between patients GMFCS IVand
V levels (non-parametric significance Mann-Whitney tests;
P = 0.0424), with a median duration of 4.50 h/week [1.00–
13.25] (mean 5.03 hours, SD 2.84 hours) for patients GMFCS
IV level, and a median duration of 3.50 h/week [0.50–10.00] for
patients GMFCS level V (mean 4.07 hours, SD 2.10 hours).
1.3. Discussion
This paper presents original data from a French multicenter
cohort study of children with severe cerebral palsy; results from
this study are therefore representative and can be applied to the
different French structures of care. The primary outcome of this
work is to determine the type and the duration of paramedical
cares received by the first 190 children included in the cohort.
Children who are solely followed-up in medico-social
structure (CAMSP, SESSAD, IEM, IME) have a rehabilitation
marked by a multidisciplinary approach (at least 4 different
types of care per week) and by the duration of the care (4.25 h/
week). This rehabilitation care is judged to be perfectly adapted
by the investigators in 71.65% of cases in medico-social sector,
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followed-up in liberal sector receive essentially physiotherapy,
which underlines the difficulty to obtain a multidisciplinary
approach in liberal sector.
We can ask why 11.58% of these children do not have their
paramedical care in a dedicated structure (22 children on 190
live exclusively in a familial environment, without frequenting
any communities).
Our experience shows that some parents want to totally
control the rehabilitation care of their child, to the point of
refusing the integration of the child in a structure of care.
For some families, suppression of social assistance
allowances, when the child has his paramedical care in
structure, in particular for children the most reliant, can also be
a hindrance to this integration.
It is possible that children with bad health (respiratory
difficulties, very low weight) cannot have paramedical care in
structures of rehabilitation because the priority in this kind of
structures is not the health, and vital medical care cannot be
given.
For other cases, it can be the lack of structures of care close
to their house, which would oblige the child to sleep in the
structure. That may not be acceptable for the family, especially
if the child is very young [10], so the child has paramedical care
in liberal sector and can live with his family.
These children with severe motor disabilities, regardless of
their type of follow-up (in liberal or in medico-social sector),
spend more time in physiotherapy than in the other paramedical
cares (twice as much). This is coherent with the major
orthopaedic complications expected in these children who
cannot walk. However, even if the orthopaedic issue is
dominant, children also need to communicate (67.89% of
them have no oral language), to be able to stay seated without
pain and to favour the use of upper limbs (96.84% of them have
also upper limbs disease) and at the end, they also need to
experiment their motility even if it is very poor. So speech
therapy, ergotherapy and psychomotility must not be neglected
[13].
We observe a difference of paramedical care according to
the severity of the disease. Children who have the most severe
disease have less time dedicated to re-education duration less
important than the others. This observation is paradoxical: we
expected, on the contrary, that children with the most severe
disease would have more paramedical care than the other ones,
just like in the French study of Sacaze et al. in 2012 [12],
showing a number of paramedical cares increasing with the
deficiency in 133 children with cerebral palsy, all GMFCS
levels mixed, or in the survey among physiotherapists, carried
out in the United States by Combe et al. in 2012 [7].
Maybe paramedical teams have no more motivation to take
care of children who do not progress. Indeed, these children do
not express particular needs and their degree of satisfaction is
difficult to assess, the functional acquisitions that they are able
to gain are very slow, the objective of rehabilitation is long-term
prevention or a comfort objective, which results are very
difficult to estimate [9]. If so, in order to have equity for these
persons, maybe it would be interesting for the rehabilitationteam to beneficiate from a particular support to better take care
of the most deprived, and to deliver the cares in a more fitted
manner?
However, this hypothesis can be contradicted. The children
the most affected and not able to progress may need less
paramedical care (physiotherapy, speech therapy. . .) with more
educational care (time of leisure, of releases, of wellness. . .),
having as main objective a better quality of life and not a
functional improvement. Indeed, the rehabilitation of children,
whatever their disease, must have reasonable, reachable
objectives, helping to have a life with better quality.
1.4. Limits of the study
The case report form has been built for the study ‘‘Cohorte
PC’’, which objective is different from the objective of this
work. However, given that data related to the rehabilitation
issue are detailed and accurate, it has seemed interesting to us to
report it.
Among eligible patients, only 16 children are followed-up in
liberal sector although the institution group represents
127 children, which limits the study relevance.
The study was proposed to paediatric investigators
specialized in physical and rehabilitation  medicine, practicing
in hospital or in medico-social sector. Now only investigators
in hospital follow children without structure of care, and they
are less numerous, sometimes not represented in some regions.
Children without structure of care are then followed-up by
their general practitioner, and are eluded from the study
recruitment.
The opinion of the investigator on the appropriateness of the
care is a subjective opinion, and it is most often the
investigators of the structures where are delivered the cares
who assessed this appropriateness. These subjective results,
even though they confirm the a priori observed results related
to multidisciplinary  approach and rehabilitation care dura-
tions, should be adjusted, because it is impossible to judge the
care’s quality, which depends in great part on the therapists’
quality.
1.5. Conclusion
The important sample size (190), its national recruitment, its
homogeneity, and the simple quantitative data (effective time of
care sessions and number of different rehabilitations) permit to
observe that the care of non-ambulatory children with cerebral
palsy (GMFCS IV or V levels) is multidisciplinary (4 different
types of rehabilitation per week), with reasonable care
durations of 4 hours 15 per week.
The most affected children (GMFCS V level) have less time
of rehabilitation than the IV level. Is their need most in favor of
an educational care (time of leisure, of releases, of wellness)
with the goal of increasing quality of life and not increasing
functional improvement, or does the rehabilitation team need to
beneficiate from a particular support to face a difficult care in
know-how and in interpersonal skills?
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2. Version franc¸aise
La paralysie ce´re´brale (PC) est de´finie comme l’ensemble
des troubles du mouvement ou de la posture et de la fonction
motrice, troubles permanent mais pouvant avoir une expression
clinique changeante avec le temps, duˆ a` un de´sordre ou une
le´sion ou une anomalie non progressifs d’un cerveau en
de´veloppement ou immature [6]. La pre´valence est estime´e a`
2,1 pour 1000 naissances [5].
Environ un tiers des enfants avec paralysie ce´re´brale
n’acquie`re pas la marche (stades IV et V de la Gross Motor
Function Classification System [GMFCS]) [11]. Ces enfants
ont un risque particulier de de´formations orthope´diques, de
douleur, de difficulte´s a` obtenir une station assise confortable
[8]. En fonction de la gravite´ de la le´sion ce´re´brale, la
de´ficience peut s’e´tendre aux membres supe´rieurs et/ou
entraıˆner des troubles de l’expression orale. La prise en charge
re´e´ducative ne se re´sume donc pas a` une prise en charge en
kine´sithe´rapie, elle doit eˆtre comple´te´e par de l’orthophonie et/
ou de la psychomotricite´ et/ou de l’ergothe´rapie [2].
Le secteur me´dicosocial qui accueille les enfants avec
paralysie ce´re´brale n’a pas pour mission premie`re la re´e´duca-
tion; il s’agit parfois de privile´gier l’e´ducatif, le social, les
loisirs occupationnels, l’accompagnement psychologique, lesapprentissages scolaires. A` l’oppose´e, la prise en charge
parame´dicale pratique´e en milieu libe´ral est centre´e sur la
re´e´ducation [3]. Nous avons donc cherche´ quelle e´tait la place
de la re´e´ducation parame´dicale dans la prise en charge globale
de l’enfant dans le secteur me´dicosocial. Ces enfants ont-ils
bien une prise en charge pluridisciplinaire ? Est-elle adapte´e a`
leurs besoins ?
L’objectif principal de notre travail est de de´terminer le type
et la dure´e des re´e´ducations perc¸ues par cette population
d’enfants avec paralysie ce´re´brale se´ve`re. Les objectifs
secondaires sont de reporter l’impression d’ade´quation aux
soins des me´decins investigateurs, et d’examiner les diffe´rences
entre la prise en charge en libe´ral et la prise en charge en
institution.
2.1. Patients et me´thodes
Une e´tude de cohorte nationale multicentrique a e´te´ mise en
place aux hospices civils de Lyon en septembre 2009, et est
actuellement en cours de constitution (385 patients sont a`
recruter d’ici de´cembre 2014) (titre complet de l’e´tude : « E´tude
longitudinale d’une population d’enfants atteints d’une forme
bilate´rale se´ve`re de paralysie ce´re´brale : incidence et e´volution
des complications orthope´diques et des douleurs en lien avec
ces complications »). Cette e´tude non interventionnelle consiste
a` suivre des enfants aˆge´s de 4 a` 10 ans a` l’inclusion, atteints de
paralysie ce´re´brale [1,4] de stade GMFCS IV (de´placement
autonome difficile, enfants de´place´s par une tierce-personne ou
utilisant un fauteuil roulant e´lectrique) et V (autonomie de
de´placement extreˆmement limite´e meˆme avec une aide
technique), sur une pe´riode de 10 ans, au rythme d’une visite
par an. A` chaque visite sont recueillies des donne´es cliniques,
orthope´diques, radiologiques et environnementales sur un
cahier d’observation (CRF) rempli par le me´decin investiga-
teur.
Les patients peuvent eˆtre recrute´s par des centres hospitalo-
universitaires (CHU), des centres hospitalier ge´ne´raux (CH),
des instituts me´dico-e´ducatifs (IME), des instituts ou centres
d’e´ducation motrice (IEM, CEM), des services de soin et
d’e´ducation a` domicile (SESSAD), ou des centres d’action
me´dicosociale pre´coces (CAMPS).
L’objectif principal de l’e´tude de cohorte est de de´crire
l’incidence des complications orthope´diques (scoliose et
excentration de hanches) en fonction de l’aˆge des patients.
Les objectifs secondaires sont de de´crire la se´quence
temporelle de survenue de ces complications et de la douleur
associe´e, de chercher l’impact de l’e´tat nutritionnel, du
traitement chirurgical, des temps de postures asyme´triques et
des facteurs environnementaux, et de de´crire le suivi me´dical et
re´e´ducatif de ces enfants.
Pour retranscrire dans le CRF le type de prise en charge de
l’enfant, l’investigateur a le choix entre 11 items :
« kine´sithe´rapie », « ergothe´rapie », « psychomotricite´ »,
« orthophonie », « orthoptie », « psychologue », « infirmie`re »,
« auxiliaire de vie », « e´ducateur spe´cialise´ », « Patterning
Doman », et « autres ». La dure´e et la fre´quence de ces
diffe´rentes prises en charge est recueillie sur le CRF (temps de
Tableau 1
Temps de re´e´ducation en heures par semaine pour chaque type de re´e´ducation, pour 185a enfants avec paralysie ce´re´brale, stade IV ou V de la GMFCSb.
En structure seulement En libe´ral seulement En structure et en libe´ral Toutes prises en charge confondues
n = 126 n = 15 n = 44 n = 185a
Kine´sithe´rapie
n 124 15 44 183
h/smn : me´diane [min;max] 2.00 [0.50;7.00] 1.50 [0.50;4.67] 2.00 [0.50;6.00] 2.00 [0.50;7.00]
Ergothe´rapie
n 89 3 28 120
h/smn : me´diane [min;max] 1.00 [0.06;4.00] 1.00 [0.50;1.50] 1.00 [0.50;3.50] 1.00 [0.06;4.00]
Psychomotricite´
n 90 1 31 122
h/smn : me´diane [min;max] 1.00 [0.02;4.67] 1.50 [1.50;1.50] 1.00 [0.50;2.00] 1.00 [0.02;4.67]
Orthophonie
n 73 4 30 107
h/smn : me´diane [min;max] 1.00 [0.06;3.50] 0.50 [0.50;0.75] 0.75 [0.17;2.75] 1.00 [0.06;3.50]
Dure´es cumule´es des prises en charge
h/smn : me´diane [min;max] 4.25 [1.00;12.00] 2.00 [0.50;5.00] 3.50 [1.25;13.25] 3.75 [0.50;13.25]
a n total = 185 sur 190 : 2 patients inclus a` tort et 3 patients n’ayant aucune prise en charge du type kine´, ergo, psychomotricien ou orthophoniste.
b Gross Motor Function Classification System.
Tableau 2
Appre´ciation par l’investigateur de l’ade´quation de la re´e´ducation de 187a enfants avec paralysie ce´re´brale, stade IVou V de la GMFCSb, en fonction du type de suivi.
Appre´ciation par l’investigateur Structure Libe´ral Structure + libe´ral Total
n = 127 n = 16 n = 44 n = 187a
Prise en charge
Parfaitement adapte´e 71,65 (91) 18,75 (3) 63,64 (28) 65,24 (122)
Moyennement adapte´e 27,56 (35) 43,75 (7) 29,55 (13) 29,41 (55)
Non adapte´e 0,79 (1) 37,50 (6) 6,82 (3) 5,35 (10)
a n total = 187 sur 190 : 2 patients non inclus (un patient stade III de la GMFCS et un patient d’aˆge infe´rieur a` 4 ans), et un patient n’ayant aucune prise en charge).
b Gross Motor Function Classification System.
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Nous avons e´galement demande´ si cette prise en charge
paraissait adapte´e aux besoins de l’enfant d’apre`s le me´decin :
l’opinion de l’investigateur sur la prise en charge du patient
peut eˆtre : « parfaitement adapte´e a` ses besoins », « moyen-
nement adapte´e a` ses besoins », « non adapte´e a` ses besoins »,
ou « ne´faste pour l’enfant ».
Les donne´es sur le lieu de vie actuel du patient sont
recueillies sur le CRF sous forme de deux questions : « l’enfant
vit-t-il dans un environnement familial ? » ; « l’enfant
fre´quente-t-il une collectivite´ ? », auxquelles l’investigateur
doit re´pondre par « oui » ou par « non ».
Dans cet article, nous avons de´crit les donne´es concernant la
prise en charge re´e´ducative des 190 premiers patients inclus
dans l’e´tude de cohorte. L’analyse des donne´es relatives a` la
re´e´ducation ne porte que sur 188 patients (2 patients inclus a`
tort : 1 patient stade III de la GMFCS, et 1 patient aˆge´ de moins
de 4 ans a` l’inclusion). Nous nous sommes focalise´s sur les 4
principaux types de re´e´ducation dont be´ne´ficiaient les enfants
(kine´sithe´rapie, ergothe´rapie, psychomotricite´, et orthophonie),
en comparant les fre´quences de prises en charge en structure et
en milieu libe´ral. Nous avons e´galement compare´ ces prises en
charge selon le stade GMFCS IVou V des enfants. Nous avonse´tudie´ l’opinion de l’investigateur quant a` l’ade´quation de la
prise en charge du patient selon son grade GMFCS, et selon son
type de prise en charge : en structure de soins ou en milieu
libe´ral.
Nous entendons par structure de soins, une e´quipe compose´e
de professionnels parame´dicaux et e´ducatifs, assurant la prise
en charge re´e´ducative des enfants avec handicap moteur. Nous
entendons par milieu libe´ral, un milieu comprenant des
the´rapeutes travaillant a` leur compte, qui sont choisis et
finance´s par la famille.
Dans les Tableaux 1 a` 4 pre´sentant les re´sultats, les
comparaisons de fre´quences ont e´te´ effectue´es par des tests
exacts de Fisher, et les comparaisons de dure´es entre les
groupes par des tests non parame´triques de Mann-Whitney. Le
seuil de significativite´ a e´te´ fixe´ a` 0.05. Les analyses ont e´te´
re´alise´es avec le logiciel Stata version 12.
L’e´tude de cohorte a e´te´ classifie´e « non interventionnelle »
par le comite´ de protection des personnes CPP Sud-Est II, et ne
rentre pas dans le champ d’application de la loi de bioe´thique ;
elle a cependant e´te´ soumise au Conseil d’e´thique de l’hoˆpital
Femme-Me`re-Enfant, qui l’a approuve´e. Toutes les familles des
patients ont donne´ leur accord oral pour la participation de leur
enfant.
Tableau 3
Appre´ciation par l’investigateur de l’ade´quation de la re´e´ducation de 188a
enfants avec paralysie ce´re´brale, en fonction de leur stade GMFCSb.
Appre´ciation
par l’investigateur
Stade IV
GMFCS
Stade V
GMFCS
Total
n = 60 n = 128 n = 188a
% (n) % (n) % (n)
Prise en charge
Parfaitement adapte´e 70,00 (42) 62,50 (80) 64,89 (122)
Moyennement adapte´e 28,33 (17) 30,47 (39) 29,79 (56)
Non adapte´e 1,67 (1) 7,03 (9) 5,32 (10)
a n total = 188 : 2 patients non inclus (un patient stade III de la GMFCS et un
patient d’aˆge infe´rieur a` 4 ans).
b Gross Motor Function Classification System.
Tableau 4
Temps de re´e´ducation en heures par semaine de 185a enfants avec paralysie
ce´re´brale, stade IV ou V de la GMFCSb.
n total = 185a Stade IV GMFCS Stade V GMFCS
n = 60 n = 125
Kine´sithe´rapie
n 59 124
h/smn : me´diane [min;max] 2.25 [0.50;7.00] 1.71 [0.50;7.00]
Ergothe´rapie
n 44 76
h/smn : me´diane [min;max] 1.00 [0.50;4.00] 1.00 [0.06;3.00]
Psychomotricite´
n 40 82
h/smn : me´diane [min;max] 1.00 [0.46;3.50] 1.00 [0.02;4.67]
Orthophonie
n 35 72
h/smn : me´diane [min;max] 1.00 [0.50;3.00] 1.00 [0.06;3.50]
Dure´e cumule´e
h/smn : me´diane [min;max] 4.50 [1.00;13.25] 3.50 [0.50;10.00]
a n total = 185 sur 190 : 2 patients inclus a` tort et 3 patients n’ayant aucune
prise en charge du type kine´, ergo, psychomotricien ou orthophoniste.
b Gross Motor Function Classification System.
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La moyenne d’aˆge des 190 premiers patients a` l’inclusion est
de 6 ans 10 mois (ET 2,0) ; 111 enfants sont des garc¸ons, 79
sont des filles.
L’e´tiologie principale de la paralysie ce´re´brale est ante´natale
(lie´e le plus souvent a` une malformation ce´re´brale) chez
34,73 % des enfants (58 enfants sur les 167 enfants dont
l’e´tiologie est connue), pe´rinatale (lie´e le plus souvent a` la
pre´maturite´) chez 58,68 % des enfants (98/167), et postnatale
(lie´e le plus souvent a` une e´pilepsie) chez 20,96 % des enfants
(35/167).
Parmi eux, 67,89 % (129 sur 190) d’enfants qui n’ont pas de
langage oral, 31,01 % (40 sur 129) ont un code oui/non fiable.
Aussi, 96,84 % des enfants ont une atteinte des membres
supe´rieurs (« trouble visible par le spe´cialiste », « trouble
e´vident » et « fonction impossible ») pour au moins 1 membre
supe´rieur, soit 181 enfants sur 190.Ces enfants fre´quentent une collectivite´ (lieu ou` l’enfant
coˆtoie re´gulie`rement d’autres enfants : e´cole, cre`che, e´ta-
blissement e´ducatif. . .) dans 87,89 % des cas (167 patients sur
190).
Les enfants dont la re´e´ducation a lieu uniquement en
structure de soins (67,37 %, 128 sujets sur 190) ont en moyenne
4,47 prises en charge de nature diffe´rente (parmi : kine´si-
the´rapie, ergothe´rapie, psychomotricite´, orthophonie, orthop-
tie, psychologue, infirmie`re, auxiliaire de vie, e´ducateur
spe´cialise´, et Patterning Doman). Ceux qui fre´quentent a` la
fois les structures de soins et le milieu libe´ral (23,16 %,
44 sujets sur 190) ont en moyenne 3,73 prises en charge de
nature diffe´rente en structure de soins, et 1,44 prises en charge
de nature diffe´rente en libe´ral. Lorsque les enfants ne
fre´quentent que le milieu libe´ral (8,95 %, 17 sujets sur 190),
ils ont en moyenne 1,88 prises en charge de nature diffe´rente.
Les re´sultats pre´sente´s dans les Tableaux 1 a` 4 ne
contiennent que les donne´es des patients e´ligibles (n = 188) ;
les deux patients inclus a` tort (1 patient stade III GMFCS [pris
en charge en milieu libe´ral uniquement], et 1 patient aˆge´ de
20 mois a` l’inclusion [pris en charge en structure de soins
uniquement]) n’ont pas e´te´ pris en compte dans ces analyses.
Le Tableau 1 donne les temps de re´e´ducation en fonction du
type de suivi des enfants, en structure de soins et/ou en libe´ral.
La majorite´ des enfants ont par semaine 2 heures de
kine´sithe´rapie, 1 heure d’ergothe´rapie, 1 heure de psychomo-
tricite´ toutes populations confondues. On observe une
diffe´rence significative sur la dure´e cumule´e des prises en
charge parame´dicales par semaine, entre les patients pris en
charge par une structure de soins seulement (me´diane 4,25 h/
semaine [1,00–12,00] ; moyenne 4,63 heures [s2,35]) et les
patients pris en charge en libe´ral seulement (me´diane 2,00 h/
semaine [0,50–5,00] ; moyenne 2,21 heures [s1,34]) (tests non
parame´triques de Mann-Whitney, p < 0,0001).
Parmi les 16 enfants suivis seulement en libe´ral, 15 ont une
re´e´ducation en kine´sithe´rapie, chiffre qui contraste avec les
autres re´e´ducations (4 enfants en orthophonie, 3 en ergo-
the´rapie, un seul en psychomotricite´).
Le Tableau 2 montre l’opinion du me´decin investigateur sur
l’ade´quation de la prise en charge rec¸ue par l’enfant en fonction
de la nature du suivi : en structure de soins, en libe´ral, ou dans
les deux secteurs. Il y a une diffe´rence significative sur
l’ade´quation de la prise en charge parame´dicale entre ces trois
types de suivi, en faveur de la prise en charge en structure seule
(test exact de Fisher, p < 0,001). Selon l’opinion de
l’investigateur, la prise en charge des enfants en structure
seule est en majorite´ parfaitement adapte´e a` leurs besoins
(71,65 % des cas [91 enfants sur 127]), tandis qu’en milieu
libe´ral seul, elle n’est dans la majorite´ que moyennement
adapte´e (43,75 % des cas [7 patients sur 16]). Nous retrouvons
une majorite´ de prises en charge parfaitement adapte´es
(63,64 % des cas [28 patients sur 44]) pour les patients suivis
en structure et en libe´ral a` la fois.
Le Tableau 3 montre l’opinion du me´decin investigateur sur
l’ade´quation de la prise en charge rec¸ue par l’enfant, en
fonction de son stade GMFCS. On note que cette prise en
charge est qualifie´e de non adapte´e pour 9 enfants stade V sur
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Cependant, aucune diffe´rence significative n’a pu eˆtre mise en
e´vidence sur l’ade´quation de la prise en charge parame´dicale
entre ces deux groupes (test exact de Fisher, p = 0,287).
Aucun investigateur n’a qualifie´ la prise en charge de
« ne´faste pour l’enfant » : ce choix n’a pas e´te´ repre´sente´e dans
les Tableaux 2 et 3.
Le Tableau 4 montre une diffe´rence significative sur la dure´e
cumule´e des prises en charge parame´dicales entre les patients
de stade IV et V de la GMFCS (tests non parame´triques de
Mann-Whitney ; p = 0,0424), avec une dure´e me´diane de
4,50 h/semaine [1,00–13,25] (moyenne 5,03 heures,
s2,84 heures) pour les patients de stade IV GMFCS, et une
dure´e me´diane de 3,50 h/semaine [0,50–10,00] pour les
patients de stade V GMFCS (moyenne 4,07 heures, s2,10 heu-
res).
2.3. Discussion
Cet article pre´sente des donne´es originales issues d’une
cohorte multicentrique franc¸aise d’enfants atteints de paralysie
ce´re´brale se´ve`re ; les re´sultats de cette e´tude sont donc
repre´sentatifs et ge´ne´ralisables aux pratiques des diffe´rents
e´tablissements franc¸ais. L’objectif principal de ce travail est de
de´terminer le type et la dure´e des re´e´ducations perc¸ues par les
premiers 190 enfants inclus dans la cohorte.
Les enfants pris en charge uniquement en structure
me´dicosociale (CAMSP, SESSAD, IEM, IME) ont une
re´e´ducation marque´e par la pluridisciplinarite´ (au moins
4 natures de prise en charge diffe´rentes par semaine) et par
le temps de re´e´ducation (4,25 h/semaine). Cette re´e´ducation est
juge´e parfaitement adapte´e par l’investigateur dans 71,65 % des
cas en secteur me´dicosocial, contre seulement 18,75 % des cas
en secteur libe´ral. En effet, les enfants suivis uniquement en
libe´ral be´ne´ficient essentiellement de la kine´sithe´rapie, ce qui
souligne la difficulte´ d’obtenir une prise en charge pluridisci-
plinaire en milieu libe´ral.
Nous pouvons alors nous demander pourquoi 11,58 % de ces
enfants ne be´ne´ficient pas d’une structure de soins (22 enfants
sur 190 vivent exclusivement dans un environnement familial,
sans fre´quenter de collectivite´s).
Notre expe´rience montre que certains parents n’appre´cient
pas de ne pas controˆler totalement la prise en charge
re´e´ducative de leur enfant au point de refuser l’inte´gration
de leur enfant dans un e´tablissement de soins.
Pour certaines familles, la suppression d’une partie des aides
financie`res de l’E´tat, lorsque l’enfant est pris en charge par un
e´tablissement de soins, en particulier pour les enfants les plus
de´pendants peut aussi eˆtre un facteur de refus d’inte´gration.
Il est possible que ce soit les enfants tre`s fragiles sur le plan de
l’e´tat ge´ne´ral (troubles respiratoires, hypotrophie majeure) qui ne
puissent be´ne´ficier d’une prise en charge en secteur me´dicosocial
du fait des soins me´dicaux qui ne peuvent y eˆtre assure´s.
On peut aussi e´voquer l’obligation pour certains enfants
d’eˆtre pris en charge en internat, en raison de l’absence de
structure de soins proche du domicile et donc de l’e´loignement
ge´ographique ne permettant pas un retour quotidien dans safamille. Cette obligation peut eˆtre une contrainte non
acceptable par l’enfant et sa famille, d’autant plus si l’enfant
est jeune [10].
Ces enfants atteints d’une de´ficience motrice se´ve`re, qu’ils
soient suivis en secteur libe´ral ou en secteur me´dicosocial, ont
de fac¸on pre´fe´rentielle des temps de re´e´ducation en kine´si-
the´rapie plus importants par rapport aux autres re´e´ducations
(deux fois plus de temps de re´e´ducation que dans les autres
spe´cialite´s). Ceci est cohe´rent avec les complications ortho-
pe´diques majeures attendues chez ces enfants qui ne marchent
pas. Cependant, si la question orthope´dique est pre´ponde´rante,
l’enfant n’en a pas moins besoin de pouvoir s’exprimer
(67,89 % d’entre eux n’ont pas de langage oral), d’eˆtre bien
assis pour favoriser l’utilisation des membres supe´rieurs
(96,84 % d’entre eux ont aussi une atteinte des membres
supe´rieurs) et enfin d’expe´rimenter leur mobilite´ si pauvre soit
elle. Ainsi, l’accompagnement re´e´ducatif en orthophonie,
ergothe´rapie et psychomotricite´ ne doit pas eˆtre ne´glige´ [13].
On observe une diffe´rence de prise en charge lie´e a` la
se´ve´rite´ de l’atteinte. Les enfants qui ont l’atteinte la plus se´ve`re
ont des temps de re´e´ducation moins importants que les autres.
Cette observation est paradoxale, on aurait pu s’attendre au
contraire a` ce que les cas les plus graves soient plus sollicite´s,
comme dans l’e´tude franc¸aise de Sacaze et al. en 2012 [12] qui
montre une augmentation du nombre de prises en charge avec la
de´ficience sur 133 enfants avec paralysie ce´re´brale tous niveaux
de GMFCS confondus, ou l’enqueˆte aupre`s des kine´sithe´ra-
peutes, mene´e aux E´tats-Unis par Combe et al., e´galement en
2012 [7].
Peut-eˆtre existe-t-il une de´motivation des e´quipes a`
prodiguer des soins qui n’apportent pas d’ame´lioration
franchement visible. En effet, ces enfants n’expriment pas de
besoin particulier et leur degre´ de satisfaction est difficile a`
cerner, les acquisitions fonctionnelles qu’ils peuvent faire sont
tre`s lentes, la re´e´ducation est souvent faite dans un objectif de
pre´vention a` long terme ou de confort, dont on ne peut estimer
facilement le re´sultat [9]. Si tel e´tait le cas, dans un souci
d’e´quite´ vis-a`-vis de ces personnes, peut-eˆtre serait-il inte´r-
essant pour les e´quipes de pouvoir be´ne´ficier d’un soutien
particulier pour accompagner les plus de´munis et distribuer les
soins de fac¸on plus adapte´e ?
Cependant, cette hypothe`se peut eˆtre contredite, les enfants
les plus gravement atteints et non susceptibles d’acquisition
ont peut-eˆtre des besoins re´e´ducatifs (kine´sithe´rapie,
orthophonie. . .) moindres avec une prise en charge e´ducative
(temps de loisirs, de sorties, de bien-eˆtre) plus intense pour un
objectif principal d’ame´lioration de la qualite´ de vie et non
d’ame´lioration fonctionnelle. En effet, la prise en charge
re´e´ducative au sens large des enfants, quelle que soit leur
atteinte, garde le souci de se fixer des objectifs raisonnables,
atteignables, et en tout premier lieu pour une vie de meilleure
qualite´.
2.4. Limites de l’e´tude
Le cahier d’observation de l’e´tude a e´te´ conc¸u pour l’e´tude
« Cohorte PC », dont l’objectif n’est pas celui de ce travail.
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de´taille´es et pre´cises, il nous a paru inte´ressant de les rapporter.
Parmi les patients e´ligibles, seulement 16 enfants ne sont
suivis qu’en secteur libe´ral alors que le groupe institution
repre´sente 127 enfants, ce qui limite la pertinence de l’e´tude.
L’e´tude a e´te´ propose´e aux me´decins de MPR pe´diatrique
exerc¸ant en milieu hospitalier ou en secteur me´dicosocial, or
seuls les me´decins hospitaliers suivent des enfants sans
structure d’accompagnement, et ils sont moins nombreux,
parfois inexistants dans certaines re´gions. Les enfants sans
structure d’accompagnement sont alors suivis par leur me´decin
ge´ne´raliste et ont e´chappe´ au recrutement de l’e´tude.
L’appre´ciation de l’investigateur sur l’ade´quation de la prise
en charge est une appre´ciation subjective, et ce sont le plus
souvent les me´decins des structures ou` sont de´livre´s les soins
qui ont juge´ de leur ade´quation. Ces re´sultats subjectifs, bien
que confirmant a priori les re´sultats observe´s en termes de
pluridisciplinarite´ et de temps de re´e´ducation, demandent donc
a` eˆtre module´s, car il est impossible de juger de la re´elle qualite´
de la re´e´ducation, qui de´pend en grande partie de la qualite´ des
the´rapeutes.
2.5. Conclusion
La taille de l’e´chantillon importante (190), son recrutement
national, son homoge´ne´ite´, et les donne´es quantitatives simples
(temps effectif des se´ances de re´e´ducation et nombre de
re´e´ducations diffe´rentes) permettent d’observer que la prise en
charge des enfants avec paralysie ce´re´brale non marchants
(stade IV ou V de la GMFCS) est pluridisciplinaire (4 types
diffe´rents de re´e´ducation par semaine), avec des temps de
re´e´ducation raisonnables de 4 heures 15 par semaine.
Les enfants les plus touche´s (stade V GMFCS) ont des temps
plus re´duits de re´e´ducation par rapport aux stades IV. Leur
besoin est-il plus du coˆte´ d’une prise en charge e´ducative
(temps de loisirs, de sorties, de bien-eˆtre) pour un objectif
principal d’ame´lioration de la qualite´ de vie et non
d’ame´lioration fonctionnelle, ou bien les e´quipes ont-elles
besoin d’un soutien plus adapte´ pour faire face a` une prise en
charge difficile tant du point de vue du savoir-faire que du
savoir eˆtre.
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